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Préface

L’Observatoire Européen des Drogues et des Toxicomanies (OEDT) a été fondé en 1993 pour fournir aux Etats Membres de l’Union Européenne, au Parlement Européen et à la Commission Européenne, des informations sérieuses et comparables sur les drogues et sujets connexes. Bien que de nombreuses actions aient déjà été entreprises dans ce domaine avant que l’Observatoire n’ait été fondé, la comparabilité des méthodes et instruments utilisés pour collecter les données inhérentes aux drogues, usagers de drogues et activités de réduction de la demande était limitée.

Depuis qu’il est devenu opérationnel en 1995, l’OEDT et ses partenaires nationaux – notamment les points focaux nationaux (PFN) du réseau Reitox – ont progressé de manière significative dans leur action pour surmonter ces limites dans différents domaines de la recherche et de la collecte de données. Cette action a été plus particulièrement fructueuse ces dernières années, notamment dans le domaine de la surveillance du traitement. En s’appuyant sur les activités importantes entreprises par le groupe de coopération du Conseil de l’Europe de lutte contre l’abus des drogues et le trafic illicite (Groupe Pompidou – GP) et sur une grande variété d’experts nationaux des Etats Membres de l’UE, des projets ont été mis en oeuvre en vue de développer un protocole standard Européen pour surveiller le traitement des usagers de drogues.

Le présent document est la première version de ce protocole de l’Indicateur de Demande de Traitement (IDT) destiné à une plus large audience. Il constituera la base d’un processus d’harmonisation entre l’OEDT et les points focaux nationaux Reitox visant à accroître la comparabilité des données inhérentes au traitement émanant des Etats Membres pour remonter dans la série combinée de données de l’OEDT et, de là, dans les rapports établis par l’Observatoire.

Les critères qui ont présidé à la sélection des points à traiter dans l’IDT ont été :

· les besoins en termes d’information ;

· la disponibilité des données dans un nombre considérable d’Etats Membres ;

· la fiabilité ; et

· la comparabilité.

Des experts de presque l’ensemble des 15 Etats Membres de l’UE ont déjà été impliqués dans cette entreprise et ils seront même encore plus fortement impliqués dans les phases à venir d’harmonisation et d’application à l’échelon national. Le Groupe Pompidou a pris l’initiative de ce nouvel IDT qui représente désormais le standard commun au GP et à l’OEDT et qui remplacera progressivement le Protocole Définitif du Groupe Pompidou précédent (voir «Introduction’ ci-après). Pour rendre plus facile la transition à l’IDT, des règles définissant le mode d’adaptation des données au nouveau protocole ont été incluses dans l’IDT lui-même.

Le nouveau protocole établit également un lien entre l’Etude GP menée sur plusieurs villes     ( « PG Multy-city Study » ) – initiée dans les années 1980, au titre d’une collaboration avec plusieurs grandes villes Européennes qui devaient faire face à des problèmes croissants liés à la drogue, en vue de développer des méthodes communes pour évaluer ces problèmes – et l’échelon national où a lieu réellement la collecte des données pour les besoins de l’OEDT. C’est ainsi qu’il sera possible d’accroître la synergie entre l’Observatoire et le Groupe Pompidou et que les deux organisations pourront échanger leurs connaissances dans différents domaines comme, par exemple, celui de l’estimation de la prévalence.

L’IDT se situe au cœur de l’harmonisation des activités de collecte des données et de leur traitement qui font partie intégrante du programme de travail 1998-2000 de l’OEDT. La procédure de collecte des données et les nouvelles expériences liées à l’IDT seront évaluées globalement et – si nécessaire – des modifications et des ajouts seront faits au protocole. L’usage des drogues et les usagers – de même que le traitement lui-même - étant en perpétuelle évolution, cette phase d’évaluation ne sera pas la dernière. Si cela s’avère nécessaire, le protocole sera reconsidéré et corrigé tous les cinq ans. Ce délai de cinq ans est jugé suffisamment long pour permettre le développement d’une méthode systématique de collecte des données, tout en étant également suffisamment court pour éviter que toute modification effective ne soit reflétée avec retard dans le Protocole IDT.

Dans un souci de rendre ce document concis et pratique, seules les parties les plus importantes du protocole ont été incluses, telles que la liste des points essentiels et les définitions de base. Une annexe technique plus complète sera disponible séparément à compter du 14 juillet 2000 à l’adresse suivante : http://www.emcdda.org
Roland Simon

Directeur, Point de Référence Allemand pour l’OEDT (DBDD)

Institut für Therapieforschung

Munich, Allemagne

1. Introduction

Surveillance du traitement à des fins épidémiologiques

Les systèmes de surveillance thérapeutique constituent l’une des sources majeures d’information pour ce qui a trait à l’épidémiologie et la réduction de la demande en matière de toxicomanie. Ces systèmes fournissent des informations précieuses sur l’étendue et les caractéristiques de l’usage de drogues de même que sur les mesures prises pour traiter le problème. Ces informations peuvent être collectées avec un effort financier réduit dans le cadre des services de traitement, dans la mesure où les données inhérentes aux individus traités sont aisément consultables et déjà collectées à des fins thérapeutiques. Par ailleurs, ces informations sont généralement de qualité car les questionnaires s’y rapportant sont gérés par des experts en la matière, comme des assistantes sociales et des thérapeutes. Les données inhérentes aux usagers de drogues traités sont déjà disponibles dans de nombreux Etats Membres de l’UE ainsi que dans certains Pays de l’Europe Centrale et Orientale (PECO). Certains systèmes de surveillance thérapeutique existent depuis plus de 15 ans et concernent quelque chose comme 40% à presque 100% des centres de consultation externe nationaux spécialisés.

Le Protocole de l’Indicateur de Demande de Traitement du Groupe Pompidou-OEDT (référencé ci-après sous le terme Protocole IDT) joue un rôle important parmi les cinq indicateurs épidémiologiques clés de l’Observatoire qui fournissent une description détaillée, comparative, de la situation et des tendances en matière d’usage de drogues en Europe. Ces cinq indicateurs reflètent à la fois la prévalence de l’usage des drogues et ses conséquences en termes de santé telles que définies par l’OEDT et ses partenaires (Hartnoll, 1998). Les cinq indicateurs sont les suivants :

· estimations de la prévalence de la toxicomanie à l’échelon national ;

· enquêtes au sein de la population ;

· maladies infectieuses liées à la drogue ;

· décès liés à la drogue et taux de mortalité parmi les usagers de drogues ; et

· demande de traitement.

L’application de ces indicateurs clés à l’échelle Européenne contribuera à améliorer la comparabilité et la qualité des données en permettant une analyse des définitions nationales, des méthodologies, de la garantie des sources d’information et des procédures de traitement des données. Il convient toutefois de porter l’attention sur le fait que cette application prendra du temps et que la comparabilité des indicateurs ne pourra donc s’accroître que progressivement.

 Développement d’un standard Européen pour documenter les demandes de traitement

Le Protocole Définitif du Groupe Pompidou comme premier standard Européen

Le premier protocole pan-Européen relatif aux systèmes de recueil sur les demandes de traitement était le Protocole Définitif du Groupe Pompidou. L’objectif de ce protocole était de fournir aux chercheurs et professionnels de la drogue une méthodologie standardisée pour collecter et rapporter les données fondamentales inhérentes aux usagers de drogues en contact avec des services de traitement (Stauffacher et Kokkevi, 1999). En conséquence, il devenait plus facile de comparer les données émanant de différents services de traitement, villes et pays. Les étapes principales suivies lors de la production de la version finale du Protocole Définitif comportaient une étude pilote menée en 1991 à Dublin et Londres, un projet de développement auquel 11 villes ont participé et plusieurs réunions de groupes d’experts qui donnaient leur accord pour des définitions standards, un fichier de données essentielles pour un modèle de questionnaire et des procédures de collecte des données. Le protocole a été finalisé en 1994 (Hartnoll, 1994). 

Depuis lors, le Protocole Définitif GP a été appliqué dans un nombre toujours plus grand de villes d’Europe Centrale et de l’Est. Plus de 20 villes l’utilisent actuellement et de nombreux systèmes nationaux s’en inspirent complètement (Grèce et Irlande) ou tout au moins en partie (Belgique, République Tchèque et Danemark). En 1997, 23 villes ont fourni des données inhérentes à la demande thérapeutique qui ont été compilées et analysées dans un rapport de projet final (Stauffacher, 1999).

Le Groupe Pompidou a également contribué au développement de systèmes de compte-rendu thérapeutique dans plusieurs villes d’Europe Centrale et de l’Est. En tant que partie intégrante d’un nouveau projet GP, ces systèmes seront désormais étendus au niveau national. Un autre projet actuellement en cours est en train de développer un formulaire de déroulement du traitement qui puisse être lié aux informations existantes en matière de demande de traitement.
Etudes antérieures et projets de l’OEDT

Trois grands facteurs ont présidé au développement du présent Protocole IDT du GP-OEDT ces dernières années :

· les activités de développement entreprises par le GP ;

· les expériences nationales ; et

· une série de projets gérés par l’OEDT (voir également Simon et coll., 1999).

En plus du Protocole Définitif, l’autre contribution majeure du Groupe Pompidou a consisté en un contrôle de qualité effectué sur plusieurs points du Protocole IDT en vue d’identifier les valeurs manquantes et les contradictions entre les différents points (Kokkevi, 1997).

Certains systèmes nationaux de recueil sur les demandes de traitement (par exemple, ceux de l’Allemagne, des Pays-Bas et de l’Espagne) ont été développés indépendamment du Protocole Définitif et avaient déjà à leur actif une très longue période d’utilisation lorsque ce dernier est entré en vigueur (Simon, Hoch et Holz, 1999 ; Ouwehand et van Alem, 1999 ; Alvarez-Requejo et coll., 1999 ; Donmall, 1999). Le Protocole IDT ne pouvait donc pas être une simple copie du protocole GP précédent. Toutefois, le Protocole Définitif a été utilisé comme élément de référence et a constitué la base de discussions pour le développement de l’IDT. Les expériences tirées de systèmes nationaux ou semi-nationaux ayant cours dans différents pays Européens ont également été pris en compte.

A partir de là, l’OEDT, en étroite collaboration avec des experts émanant de l’ensemble des 15 Etats Membres de l’UE, a défini la première série commune de points jugés nécessaires, utiles et suffisants pour décrire :

· les caractéristiques des individus traités pour des problèmes de drogue dans l’UE ; et

· les développements récents dans le domaine (Simon et Tauscher, 1997).

Des études spécifiques se sont attachées aux définitions et aspects méthodologiques de ces points à traiter à l’échelon à la fois Européen et national. Il convient de mentionner tout particulièrement une étude visant à éviter le double recensement de cas individuels tout en respectant simultanément la protection de la vie privée du sujet et les exigences en matière de protection des données (Origer, 1996). Une étude de faisabilité menée par Simon et Pfeiffer (1998) a présenté une synthèse de la situation du développement de la surveillance thérapeutique dans les Etats Membres de l’UE et a défini la base d’une harmonisation de cet indicateur. La liste commune des points clés GP-OEDT a ensuite été finalisée en 1999 par des experts des deux organismes (Pfeiffer et Simon, 1999).

Des informations plus détaillées traitant des aspects méthodologiques du Protocole IDT sont à disposition dans l’annexe technique séparée de ce document et consultable à l’adresse suivante : http://www.emcdda.org depuis le 14 juillet 2000.

2. Protocole de l’Indicateur de Demande de Traitement du groupe Pompidou – OEDT

Objectif du protocole IDT

L’objectif du Protocole de l’Indicateur de Demande de Traitement en tant que base de procédures de collecte des données coordonnées par l’OEDT est de fournir des informations comparables, fiables et anonymes sur le nombre et les caractéristiques des individus qui sont traités pour usage de drogues en Europe. Les informations inhérentes au nombre et au profil des toxicomanes ainsi qu’à leur mode de consommation (injection, usage de drogues multiples) peuvent aider à identifier les tendances dans l’utilisation des services, estimer les besoins en termes de ressources et planifier et évaluer les services destinés aux usagers de drogues. Ces informations indiquent également les tendances de la toxicomanie et constituent un terrain fécond pour évaluer plus en profondeur la prévalence de ce type d’usage (Hartnoll, 1998).

L’objectif du Protocole IDT est de définir la série minimale de données (liste des questions essentielles) que les systèmes de surveillance thérapeutique nationaux doivent être capables de fournir sur chaque individu admis à un traitement. Progressivement, des standards nationaux seront harmonisés sur cette base au cours des années à venir, conduisant à des données comparables à l’échelon Européen. Ceci contribuera à améliorer et à développer davantage les systèmes de soins nationaux en tenant compte d’une plus grande variété d’expériences. Parallèlement, le Protocole IDT contribuera à adapter ces systèmes afin de mieux faire face aux demandes du contexte grandissant en Europe.

Les points essentiels de l’IDT représentent le plus petit dénominateur commun en termes d’informations requises et les systèmes nationaux sont donc libres de collecter toute information supplémentaire qu’ils jugent pertinente ou revêtant de l’importance. Tandis que les points du protocole n’ont pas nécessairement à être collectés exactement sous la même forme et en utilisant exactement les mêmes catégories que celles spécifiées dans la liste des points clés de l’IDT, chaque Etat Membre doit être en mesure de tirer ces données de ses propres sources nationales et de fournir ces informations à l’OEDT. Des procédures bien définies sont donc requises à l’échelon national afin de clarifier le mode de traitement et de transfert de ces données (voir ci-après).

Les points clés de l’IDT n’ont pas été conçus sous forme d’une série «prête à l’emploi’. Leur objectif principal est de constituer une structure pour un certain nombre d’informations minimales standardisées. Néanmoins, certains de ces points peuvent être utilisés tels quels lors de l’élaboration d’un nouveau système de surveillance thérapeutique ou pour la mise à jour ou la réévaluation d’un système existant. D’autres points de l’IDT doivent être adaptés au contexte national par le biais de définitions compréhensibles pour leur conversion.

Développement du protocole IDT : Sélection des points à traiter

En plus de la pertinence des points eux-mêmes, un critère de sélection fondamental a été celui de la disponibilité actuelle ou potentielle des informations clés au sein des systèmes de surveillance existants. Pour la sélection des points à traiter, une approche pragmatique a été adoptée, guidée par la disponibilité. La liste des points pourra être allongée et développée davantage dans le futur mais lorsque le processus a été mis en route, il s’est avéré nécessaire d’en limiter le nombre afin d’assurer la compatibilité avec le plus grand nombre possible de pays.

Le point de départ de l’IDT a été la liste Européenne des points fondamentaux existante tirée du Protocole Définitif du Groupe Pompidou ainsi que les différentes listes de points clés déjà utilisées par des systèmes nationaux de surveillance thérapeutique. Pris dans leur ensemble, plus de 50 points différents ont été analysés au cours de cette phase de développement. Après un processus de discussion et de sélection mené par des experts nationaux, des représentants de l’OEDT et des experts du GP, une liste clé de 20 points à traiter a vu le jour. Ceux non disponibles dans plus de 50% des systèmes nationaux participants ont été exclus.

La liste finale couvre trois domaines différents :

· informations inhérentes aux contacts thérapeutiques ;

· informations socio-démographiques ; et

· informations inhérentes aux drogues

Les autres points intéressants dont la disponibilité n’avait pas cours dans la majorité des pays ou dont l’adaptation depuis le système national à celui Européen était problématique ont été placés sur une « liste de souhaits » qui peut être consultée dans l’annexe technique du présent protocole. Ces points ne font actuellement pas partie du Protocole IDT mais doivent être considérés comme pertinents pour les discussions et développements à venir.

Le protocole IDT et les systèmes de surveillance nationaux

L’une des tâches les plus importantes entreprises avant le développement de la liste des points clés a été de clarifier et de comprendre comment les sujets des divers systèmes de surveillance nationaux étaient définis et les différentes méthodes utilisées pour prendre en charge les sujets au sein de ces systèmes. Cette procédure de clarification et de compréhension est essentielle pour une bonne interprétation et comparaison des données inhérentes au traitement des toxicomanies au sein des différents pays.

De nombreux systèmes de surveillance nationaux utilisent des informations supplémentaires qui ne sont pas reflétées dans le Protocole IDT. Toutefois, chaque pays est libre d’être plus exhaustif ou plus spécifique tant qu’il est capable de fournir les informations correspondant aux points clés du protocole. Chaque pays peut utiliser autant de catégories qu’il le souhaite pour un seul point clé tant qu’elles peuvent être converties en catégories Européennes standard. Une méthode fiable pour extraire de manière systématique ces données fondamentales des sources nationales sera nécessaire. Les points pertinents uniquement pour les besoins des organismes locaux ou nationaux (code du centre de traitement, code patient et autres) ne sont pas traités ici.

La mise en place actuelle d’un système de surveillance sur les demandes de traitement national n’est pas traitée ici. Sur un plan technique, un tel système pourrait être un support papier mais, de nos jours, il paraît plus adapté d’avoir recours à un type de traitement électronique des données. En pratique, le type de format pris par le système dépendra des exigences administratives, du niveau d’expérience technique de l’équipe et des fonds mis à disposition. Par ailleurs, les restrictions légales concernant ce type d’informations varient toujours au sein de l’Europe mais devraient finir par s’uniformiser à l’avenir suite à la réglementation Européenne en matière de protection des données (Règlement 95/46/EG) qui, dès 1998, est devenue une loi au sein de tous les Etats Membres. Actuellement, seul un petit nombre de pays collecte des données individuelles au lieu de données collectives à l’échelon national ou régional, empêchant ainsi le risque de double recensement. Différentes méthodes peuvent être utilisées pour éviter, ou tout au moins réduire, le double recensement. Selon la situation légale spécifique à un pays, il convient de faire un choix entre les différentes options dont la liste figure ci-après (pour plus de détails concernant le double recensement, voir le Chapitre 3 ci-après).

Collecte des données à l’échelon national et transfert au protocole IDT

Certains points du Protocole IDT ne pouvaient être définis qu’à un niveau intermédiaire, les données nationales devant être converties à ce niveau. Pour ces cas, il apparaît très clairement que l’IDT n’est pas un questionnaire «prêt à l’emploi’ mais qu’il nécessite d’être adapté individuellement à chaque pays.

Un bon exemple pourrait être celui du « niveau d’éducation ». Chaque pays a son propre système d’éducation bien spécifique et l’IDT a par conséquent utilisé les catégories « école primaire », « école secondaire » et « niveau plus élevé d’instruction ». Chaque pays doit adapter ces catégories à son système d’éducation national avant que les données inhérentes aux usagers de drogues puissent être transférées aux points clés de l’IDT. L’ISCED (International Standard Classification of Education : Classification Standard Internationale de l’Education) doit être utilisée pour cela. L’ISCED est également un bon exemple pour illustrer comment des standards déjà existants peuvent contribuer à appliquer certains points de l’IDT à l’échelon national et les traiter en informations qui deviennent comparables à l’échelon international.

Des exemples d’autres points à traiter et de questionnaires réels peuvent être retrouvés, par exemple, dans les systèmes nationaux de l’Allemagne et des Pays-Bas ainsi que dans le Protocole Définitif GP (voir annexe technique).

L’une des tâches les plus importantes de l’application de l’IDT est d’analyser la disponibilité de toutes les informations requises. Chaque pays doit donc définir ses équivalences nationales ou ses règles en matière de conversion des données nationales en points clés IDT. Ces règles permettent de clarifier le mode de transfert des données depuis le système de compte-rendu national et/ou d’autres sources au rapport se basant sur l’IDT qui est ensuite transmis à l’OEDT. Ces règles permettent également une interprétation plus fondamentale des informations clés et contribuent à développer une compréhension commune de ces points clés à travers les différents pays.

Il est essentiel que les données liées au traitement soient interprétées dans le contexte dans lequel elles ont été collectées. Comme il a déjà été mentionné, des différences demeurent toujours dans les définitions (par exemple, celles du travail à temps partiel ou des conditions de vie « stables » versus « instables ») et ces différences doivent continuer à être prises en compte.

Par ailleurs, la quantité et le type de services de traitement offerts fournissent une importante information de base.

Figure 1. Collecte des données et remontée des informations de l’échelon national à l’échelon Européen

Système de surveillance du traitement
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La figure 1 illustre par quel moyen les points clés de l’IDT sont intégrés dans une procédure nationale de collecte des données. L’utilité de ces points n’est pas limitée aux besoins de l’OEDT, ils peuvent également être utilisés pour des analyses et rapports réalisés à l’échelon national. La cellule « conversion » indique que bien que les informations puissent être collectées sous un format non standardisé, elles nécessiteront néanmoins d’être traitées ultérieurement conformément à des règles clairement établies avant que les données puissent être transmises à l’OEDT.

Dans nombre de pays, les points clés de l’IDT ne constitueront qu’une petite partie de l’ensemble des informations collectées. En tenant compte du fait que la majorité des variables IDT recherche les informations les plus essentielles pertinentes pour des fins nationales, l’application de ces points ne doit pas engendrer de problèmes majeurs. Le système rétroactif existant entre l’OEDT et les systèmes nationaux vient compléter le tableau et garantir une évaluation permanente et une amélioration des méthodes et de l’interprétation.

3. Définitions et recommandations méthodologiques

Définitions des cas

Ce chapitre a pour objet de définir les termes centraux et de fournir des lignes directrices en matière de collecte des données, traitement des données et transfert des données de l’échelon national à l’échelon Européen. Afin de maintenir et accroître la comparabilité entre l’IDT et le Protocole Définitif, des formulations tirées du protocole précédent ont été utilisées chaque fois que cela était possible (Hartnoll, 1994).

Etant donné que la définition d’un cas peut en elle-même inclure plusieurs termes nécessitant davantage de clarification, il est difficile de placer dans un ordre logique les aspects méthodologiques et les définitions. La figure 2 montre le type de définitions des différents aspects de la définition du cas central pouvant être retrouvé dans ce texte.

Figure 2. Définitions des termes clés

Un cas est une personne qui commence un traitement pour usage de drogue, dans un centre de traitement, au cours de l’année civile allant du 1er janvier au 31 décembre.

Quels sont les « cas » à inclure ?

Quand « débute » le traitement ?

Qu’entend-on par « premier » traitement ?

Qu’entend-on par « traitement » ?

Quels sont les types de « drogues » à inclure ?

Que signifie « usage de drogues » ?

Quels sont les types de centres de traitement à inclure ?

En se basant sur la phrase principale de la définition du cas – «un cas est une personne qui commence un traitement pour usage de drogue, dans un centre de traitement, au cours de l’année civile allant du 1er janvier au 31 décembre – la figure 2 met l’accent sur plusieurs points qui nécessitent un supplément de clarification. Les sections ci-après abordent ces points et fournissent des définitions applicables à l’IDT. Les remarques et commentaires en sus sont conçus pour fournir au lecteur une compréhension plus en détails des points forts et des limites des définitions respectives.

* Quels sont les « cas » à inclure ?

· Définition

Pour les besoins du recueil sur les demandes de traitement, un cas est une personne qui commence un traitement pour usage de drogue, dans un centre de traitement, au cours de l’année civile allant du 1er janvier au 31 décembre.

· Considérations méthodologiques

Si une personne débute un traitement plus d’une fois au cours de la même année, dans le même centre ou dans tout autre centre, alors seul le dernier traitement de l’année en question est pris en compte. Si une personne continue un traitement initié au cours de l’année précédente, il ou elle n’est pas recensé(e) une seconde fois. Ceci met l’accent sur la nécessité d’éviter qu’un même individu soit recensé plusieurs fois (« double recensement »). Le problème inhérent au double recensement et les stratégies de base à adopter pour y échapper sont discutés plus avant dans ce chapitre.

La figure 3 est une synthèse des cas à inclure et à ne pas inclure (illustration modifiée tirée de Stauffacher, 1999).

Figure 3. Cas de demande thérapeutique compatibles avec la méthodologie de l’IDT et du Protocole Définitif

	Patient
	Episode thérapeutique
	Centre de traitement
	Année précédente
	Année en cours
	Année suivante

	A
	A1
	1
	………………
	………………
	……..

	A
	A2
	2
	
	   ……….
	

	A
	A3
	2
	
	                  ----
	----

	A
	A4
	3
	
	        …………
	……..

	B
	B1
	1
	                ……
	……
	

	B
	B2
	1
	
	
	  ………….

	C
	C1
	1
	
	  ---------------
	-----------


Selon la définition de cas donnée plus haut, seuls les épisodes thérapeutiques A3 et C1 sont à rapporter pour l’année en cours.

(
Patient A : L’épisode A1 a débuté au cours de l’année précédente et ne sera donc pas enregistré pour l’année en cours. L’épisode A2 n’aurait été enregistré que si aucun autre traitement n'avait été initié au cours de la même année. Même si A3 n’est pas le seul épisode thérapeutique initié pour l’année en cours, il sera enregistré car il constitue le tout dernier épisode de la dite année et qu’il fournit donc les données les plus actuelles inhérentes à ce patient. L’épisode A4 a débuté avant l’épisode A3 et, à ce titre, ne fournit pas les données les plus récentes donc il ne sera pas enregistré.

(
Patient B : L’épisode B1 ne sera pas rapporté car le patient n’a pas débuté le traitement au cours de l’année correspondant au compte rendu. Il s’agit d’un cas «ancien» et non d’un nouveau traitement. L’épisode B2 n’a pas lieu au cours de l’année correspondant au compte rendu et n’est donc pas enregistré.

(
Patient C : L’épisode C1 est enregistré car le traitement a débuté au cours de l’année correspondant au compte rendu. Le fait que le traitement n’ait pas été achevé au cours de l’année du compte rendu n’affecte en rien la procédure d’enregistrement.

Directement liée à la définition du cas est la question de savoir quand un traitement est considéré comme achevé et quand un traitement ultérieur doit être enregistré.

Il est important non seulement de collecter des informations sur les demandes de premier traitement mais également de décrire les individus ayant recours à des traitements ultérieurs en raison des différences pouvant exister entre ces deux groupes en termes d’usage de drogues ou de caractéristiques individuelles. La plupart des systèmes nationaux adhèrent à ce concept.

En règle générale, la fin du traitement est définie sur la base de l’intensité et de la qualité du contact ou bien sur la base de règles administratives (par exemple, si le traitement dure plus de six mois, un nouvel épisode est automatiquement enregistré). Jusqu’à présent, il n’existe pas de standard commun. Chaque système national doit s’efforcer de fournir une définition aussi claire et pratique que possible pour spécifier la fin d’un traitement individuel, en décrivant sous quelles conditions un individu demandant un traitement est enregistré comme nouveau cas. Tant que n’existera pas une définition commune, le nombre total de cas recensés au plan national sera fortement influencé pas ces règles. Une description claire des règles nationales peut contribuer à estimer le biais engendré et donc à accroître la comparabilité.

Afin d’optimiser la comparabilité entre les pays, il est nécessaire d’utiliser des définitions analogues pour le début et la fin des épisodes thérapeutiques. L’aspect le plus compliqué est de définir le point final du déroulement d’un seul traitement. Parmi les différentes approches possibles, citons :

· traitement considéré comme un processus suivi, constant, au cours duquel le sujet est traité par la même unité sur plusieurs années et, dans ce cas, seul le premier traitement est documenté ; ou

· chaque épisode thérapeutique achevé après une période de temps prédéfinie et un nouvel épisode thérapeutique enregistré automatiquement.

Ces deux approches engendreront inévitablement des résultats divergents au moment de la collecte et de l’analyse des données.

Ce problème des différentes approches produisant des résultats différents est étroitement lié à celui du double recensement. Une définition imprécise du début et de la fin d’un épisode thérapeutique individuel crée également des problèmes en termes de compte rendu lorsqu’un patient se réinscrit au cours d’une même année du compte rendu.

* Qu’entend-on par « traitement » ?

· Définition

Un traitement pour toxicomanie est une activité qui cible directement les individus ayant des problèmes avec l’usage de drogue et qui a pour objectif d’améliorer l’état psychologique, médical ou social de ceux qui réclament une assistance pour leurs problèmes vis à vis de la drogue. Cette activité prend souvent place dans le cadre de services spécialement dédiés aux usagers de drogues mais peut également avoir lieu dans le contexte de services généralistes offrant une aide médicale et/ou psychologique aux individus ayant des problèmes avec la drogue.

· Considérations méthodologiques
Ce qui précède est une définition au sens large qui englobe :

(
des interventions visant à réduire les dangers liés à la drogue parmi les usagers actifs, de même que celles dont l’objectif premier est la désintoxication et l’abstinence ;

(
des interventions non médicales et médicales ; et

(
des programmes basés sur des conseils, assistance ou aide informels ainsi que des programmes à plus long terme plus spécialisés ou structurés.

Toutefois, la définition exclut :

(
les contacts avec des services généraux impliquant exclusivement des demandes pour assistance sociale ;

(
les contacts pour lesquels l’abus de drogues ne constitue pas le motif principal de demande d’aide ;

(
l’emprisonnement par lui-même (bien qu’il englobe des admissions à des programmes de traitement des toxicomanies en prison ou à un traitement comme alternative à la prison) ;

(
les interventions s’intéressant uniquement aux complications physiques d’un usage abusif de drogue (telles qu’overdoses ou infections traitées en milieu hospitalier) ;

(
les contacts uniquement téléphoniques ou épistolaires ; et

(
les contacts avec la famille seule.

Cette définition revêt délibérément un sens large en vue d’inclure la plus grande variété possible d’usagers de drogues. Elle s’appuie principalement sur des caractéristiques épidémiologiques et les considérations médicales ne jouent pas un rôle important dans ce contexte.

Une demande de traitement pour toxicomanie reflète plusieurs facteurs qui affectent les individus traités. Toutefois, elle reflète également les caractéristiques du traitement proposé : il doit y avoir un usager de drogue, une proposition de traitement et une demande pour cette proposition.

Les considérations précitées rendent clair le fait que le type de traitement proposé (que ce soit des programmes d’abstinence sans traitement pharmacologique de seuil élevé ou le maintien exclusif de la méthadone) et enregistré influence le nombre total d’usagers de drogues sous traitement et peut-être aussi le type de toxicomanes traités (par exemple, une nouvelle proposition attirant des usagers de drogues plus anciens, non traités). Il en résulte que les données doivent être aussi complètes que possible et devraient inclure idéalement tous les types de traitement proposés au sein d’un même pays.

 * Quels sont les types de centres de traitement à inclure ?

· Définition
Un centre de traitement est toute agence qui fournit un traitement tel que défini plus haut à des individus ayant des problèmes avec la drogue. Les centres de traitement peuvent être basés au sein de structures médicales ou non médicales, gouvernementales ou non gouvernementales, publiques ou privées, spécialisées ou non spécialisées. Ils englobent des unités hospitalières de désintoxication, des services de consultation externe, des programmes de traitement médicalement assisté (maintien ou à plus court terme), des communautés thérapeutiques, des centres d’assistance et de conseils, des agences de rue, des centres de crise, des programmes de traitement des toxicomanies appliqués en prison et dans des services spécialisés pour toxicomanes au sein de centres de soins généralistes ou d’assistance sociale.

· Considérations méthodologiques
Bien que les équipes des centres de traitement se composent souvent de professionnels qualifiés, le «traitement’ dans ce contexte inclut également les services fournis par ceux dont on estime qu’ils ont les compétences thérapeutiques voulues sans avoir de qualification au sens officiel du terme. Les centres de traitement n’englobent pas les services d’urgence hospitaliers ou les centres de soins généralistes ou d’assistance sociale que les toxicomanes contactent en premier pour demander de l’aide pour des problèmes autres que ceux liés à la drogue (voir plus haut pour plus de détails concernant la définition du «traitement»).

Le plus grand nombre possible de fournisseurs de traitements doit être recruté dans chaque pays pour participer au système de compte rendu. Les facteurs qui présideront à la sélection des centres incluent leur volonté de participer et les contraintes d’ordre pratique telles que les ressources mises à disposition. Toutefois, il est très important de prêter une attention toute particulière à la distribution des centres de traitement inclus et à leur représentativité en termes de types de traitement qu’ils proposent, à leur distribution géographique et à leur secteur (demande de consultation). Si une couverture globale ne peut être obtenue, l’objectif doit être d’inclure une coupe transversale des modalités thérapeutiques majeures trouvées.

Une définition précise des types de centres de traitement participants est essentielle si l’on veut accroître la comparabilité des données entre les pays. Les différents projets d’Europe et des Etats-Unis n’ayant pas encore produit une classification plus complète et utile des centres de traitement, nous avons eu recours ici à une classification plutôt simplifiée. Cette dernière est un compromis qui sera utilisé comme référence de travail jusqu’à ce que d’autres plus élaborées soient mises à disposition.

Cinq types essentiels de centres de traitement peuvent être distingués et devraient être couverts aussi parfaitement que possible par les sources nationales. Ces centres sont :

(
les services de consultation externe ;

(
les services hospitaliers/en établissements ;

(
les services de seuil peu élevé ;

(
les traitements proposés par les médecins généralistes (MG) ; et

(
les unités de traitement en prison.

Des services thérapeutiques spécifiques sont proposés dans les prisons et par les médecins généralistes. Les deux sont importants mais, habituellement, les informations les concernant ne sont que très limitées. Des efforts doivent être entrepris pour inclure les MG dans des domaines où ils jouent un rôle important dans le traitement des toxicomanes (par exemple, en prescrivant de la méthadone). Le fait d’inclure les médecins généralistes dans les systèmes classiques de surveillance thérapeutique peut, toutefois, engendrer des problèmes d’ordre pratique (par exemple, un grand nombre de MG, un petit nombre de cas par MG). Par conséquent, il peut seulement être possible de collecter des données très basiques sur les patients, par exemple par le biais d’un système d’enregistrement de la méthadone.

La définition du « centre de traitement » soulève également des problèmes de couverture concernant les interventions telles que les remplacements de seringue ou les projets de rue. Les programmes se préoccupant exclusivement de mettre des seringues à disposition ou de disséminer des informations ne doivent pas, en règle générale, être considérés comme des centres de traitement. Ils peuvent toutefois être inclus si ces activités font partie intégrante d’une plus grande gamme de services proposés comme, par exemple, des conseils, des soins médicaux et autres programmes destinés à aider les individus ayant des problèmes avec la drogue. Il peut également y avoir des problèmes d’ordre pratique dans la collecte des données dans la mesure où ces projets tentent de se rendre aussi acceptables que possible par les patients qui peuvent s’avérer méfiants vis à vis d’agences offrant de l’assistance. Il est par conséquent difficile pour elles d’enregistrer des données statistiques de manière systématique et elles peuvent hésiter à participer à un système de compte rendu. Le meilleur compromis peut être de ne collecter que des données très basiques émanant de ces projets.

* Quand « débute » le traitement ?

· Définition
Le traitement, dans un centre de traitement donné, débute dès que le patient établit un contact face à face, plus ou moins formalisé, avec le centre qui remplit les critères en termes de traitement, tels que décrits précédemment.

· Considérations méthodologiques
Sur le plan pratique, un individu doit être enregistré après son second contact direct (face à face) avec le thérapeute ou le centre de traitement. Cette procédure a pour objet de garantir des données plus complètes et plus fiables, dans la mesure où le premier contact fournit souvent une occasion insuffisante de collecte de données. Une autre solution possible pourrait consister à collecter les données les plus basiques (sexe, âge et autres) lors de la première rencontre et de rassembler des informations plus détaillées au cours d’une séance ultérieure.

Seuls les traitements pour lesquels un contact direct a été établi au moins une fois sont considérés comme « commencés ». Les simples demandes de traitement doivent être exclues.

Ainsi qu’il a déjà été mentionné, cette définition exclut :

(
les contacts exclusivement téléphoniques ; et

(
les parents demandant un traitement au nom d’un toxicomane

Le nombre total d’individus qui n’apparaissent qu’une fois au centre de traitement doit également être enregistré. La série minimale de données à collecter, dans la mesure du possible, pour ce groupe englobe les informations inhérentes à l’âge, au sexe et à la principale drogue utilisée.

Pour ce qui a trait à la comparabilité des résultats entre pays, il est vital d’atteindre un niveau commun de compréhension concernant le type d’individu traité à recenser ou non.

* Qu’entend-on par « premier » traitement ?

· Définition

Le « premier » traitement est défini comme la toute première fois au cours de sa vie où un individu a commencé un traitement pour des problèmes de drogue (tels que définis plus haut), dans un centre de traitement quelconque. 

· Considérations méthodologiques

La toute première fois où un individu demande un traitement pour sa toxicomanie et les problèmes qui en relèvent peut être utilisée pour calculer l’incidence des toxicomanes traités. L’incidence des toxicomanes traités est le nombre de nouveaux cas de traitements de toxicomanies au cours d’une certaine période de temps. Toutefois, dans cette situation, le recensement multiple d’un individu suite à son traitement (et enregistrement) au sein de plusieurs unités au cours de la même période de temps ne se produit pas.

Cette information se base sur un registre central de toxicomanes traités, dont la disponibilité peut varier en fonction de la situation légale et technique d’un pays. Seuls les cas impliquant les individus qui ne sont pas encore inclus dans ce registre sont définis comme « premiers traitements ».

Dans les pays pour lesquels il n’existe pas de registre, l’organisation du traitement peut réaliser une vérification interne (au sein du même centre de traitement) pour voir s’il y a eu des traitements antérieurs. Toutefois, la méthode la plus usitée pour vérifier les éventuels traitements antérieurs reste de demander purement et simplement au toxicomane s’il ou elle a déjà été sous traitement auparavant.

Pour une définition du « traitement ultérieur », voir la définition des cas, plus haut.

* Quels sont les types de « drogues » à inclure ?

-
Définition

Les principales catégories utilisées pour l’enregistrement des drogues dans le Protocole IDT sont représentées dans le tableau 1.

Tableau 1. Drogues incluses dans le Protocole IDT

	Groupes de substances
	Substances

	Alcool
	Exclusivement en tant que drogue secondaire

	Opiacés
	Héroïne

Méthadone

Autres opiacés (p.ex., codéine)

	Cocaïne
	Cocaïne

Crack

	Stimulants
	Amphétamines

MDMA et autres dérivés

Autres stimulants

	Hypnotiques et sédatifs
	Barbituriques

Benzodiazépines

Autres

	Hallucinogènes
	LSD

Autres

	Inhalants volatils
	

	Cannabis
	

	Autres substances
	Médicaments non spécifiés


-
Considérations méthodologiques

Sont exclus :

· le tabac en tant que drogue principale ;

· l’alcool en tant que drogue principale ; et

· l’usage de l’une des drogues citées plus haut pour traitement médical de troubles psychiatriques ou somatiques autres que la pharmacodépendance ou la toxicomanie

Lorsque cela s’avère pertinent (par exemple, dans certains PECO), il convient de faire la distinction entre l’opium « fait maison » ou les préparations à base de pavot (comme le « thé au pavot »), l’héroïne importée et les opiacés synthétiques.

La méthadone et autres opiacés de substitution sont traités comme des cas particuliers. Un point clé spécifique a été introduit dans la liste des points clés IDT pour distinguer plus clairement les cas où un individu utilise des drogues telles que la méthadone dans le contexte d’un programme thérapeutique réel (de bonne foi) comme le maintien de la méthadone ou la désintoxication. Le fait de classer ces substances dans les drogues principales ou secondaires dépend du mode de consommation du patient. Au moment de classer une substance comme drogue principale ou secondaire, il n’est fait aucune distinction entre les substances utilisées en traitement de substitution et les autres drogues illégales.

Pour les usagers de « speedball » (un mélange d’héroïne et de cocaïne), l’héroïne doit être enregistrée comme la drogue principale et la cocaïne comme une drogue secondaire. Si la substance exacte n’est pas connue (comme les amphétamines ou le MDMA et dérivés), la catégorie générique (par exemple, «stimulants (global)’) doit être enregistrée.

La plupart des pays fournissent des informations spécifiques sur les substances psychotropes habituellement utilisées. Toutefois, dans le cas de l’ecstasy, il n’est pas toujours possible de se procurer des informations détaillées.

Si un centre traite à la fois les problèmes liés à la drogue et à l’alcool, il est particulièrement important de n’inclure que les individus ayant un problème avec une drogue principale.
* Que signifie « usage de drogues » ?

- 
Définition

L’usage de drogues inclut tous les moyens possibles d’introduire des drogues dans l’organisme. Seules les informations ayant trait aux individus consommant des drogues sont pertinentes.

-
Considérations méthodologiques

Sont exclus :

· les individus en contact avec des centres de traitement au nom d’un usager de drogues mais qui ne sont pas eux-mêmes des usagers de drogues ; et

· les individus ayant des problèmes suite à leurs relations personnelles avec un usager de drogues mais qui ne sont pas eux-mêmes des usagers de drogues.

Lorsqu’un individu demande un traitement pour sa propre toxicomanie, il est admis que cet usage de drogues lui a causé un problème. L’évaluation peut se faire d’après le jugement personnel de la personne elle-même ou de son environnement social.

Le système médical, qui couvre également le domaine de la psychothérapie, définit le problème du patient par le biais d’un diagnostic explicite établi par un thérapeute. Les standards internationaux – comme la CIM 10 (Classification Internationale des Maladies) ou le DSM IV (Diagnostic and Statistical Manual / Manuel de Diagnostic et Statistiques) – sont de plus en plus utilisés dans cette procédure. Toutefois, ceux-ci ne sont pas nécessairement toujours identiques aux définitions utilisées par les systèmes sociaux et sanitaires. Alors que beaucoup des individus demandant un traitement pourraient être tout à fait «qualifiés’ pour des diagnostics relatifs à une toxicomanie en pratique, un certain biais peut résulter des différentes procédures utilisées dans chaque pays et système. Pour le Protocole IDT, l’aspect le plus important est d’assurer une définition de cas claire et compréhensible à l’échelon national qui spécifie quelles sont les données à collecter et à enregistrer par le système de surveillance thérapeutique.

Eviter les doubles comptes

L’expression de «doubles comptes », dans ce contexte, fait référence à un patient étant enregistré plus d’une fois dans une base de données de surveillance thérapeutique au cours d’une année donnée. Ce double enregistrement peut résulter du fait que la personne collectant les données ne sait pas que l’usager a déjà été traité et enregistré au cours de l’année où a lieu le compte rendu. Un examen plus approfondi de cette question révèle deux problèmes fondamentaux :

· un même patient peut être traité plus d’une fois au cours d’une année donnée dans différents centres de traitement qui n’ont pas de relations entre eux ; et

· plus d’un traitement peut avoir lieu dans un même centre. Ce sujet a déjà été abordé plus haut dans la section traitant des définitions de cas.

Ces deux problèmes sont apparentés et ont des conséquences similaires. Néanmoins, des différences apparaissent lorsque l’on examine en détail les difficultés résultant de chacun d’entre eux et les solutions possibles. Le double recensement fait que le nombre total de personnes traitées est surestimé. En théorie, un individu peut être recensé plusieurs fois au cours d’une même année, conduisant à des données fortement déformées et rendant impossible la fiabilité des calculs ou la validité des estimations en matière de taux de prévalence ou d’incidence.

L’assignation d’identificateurs uniques aux données inhérentes aux patients individuels peut contribuer à éviter ce problème. Des stratégies comparables ont déjà été appliquées aux bases de données centrales pour le SIDA et le cancer suite à l’apparition de problèmes analogues. La création de tels identificateurs standardisés (nationaux) basés sur des algorithmes (tel que l’identificateur du SIDA) et mémorisés avec la série de données du patient dans une base de donnée thérapeutique nationale est une méthode appropriée de contrôle du double recensement à l’échelon national. Toutefois, en raison des problèmes inhérents aux lois nationales de protection des données, cela a pris un certain temps pour créer de tels identificateurs et bases de données centrales pour les patients atteints du SIDA ou de cancer. Cela prendra même plus de temps avant que tous les Etats Membres de l’UE utilisent ces procédures pour éviter le double recensement.

Néanmoins, le double recensement peut être contrôlé dans la plupart des cas, tout au moins à l’échelle du centre de traitement. Le problème du traitement d’un même individu dans un même centre plus d’une fois au cours d’une année donnée est principalement une question de création d’une définition propre de ce qu’est un épisode thérapeutique, son début et sa fin. Ce sujet a déjà été discuté plus haut dans la section des définitions de cas.

Dans une certaine mesure, le double recensement est contrôlé au sein de tous les systèmes, mais les méthodes peuvent varier. En 1998, par exemple, un contrôle à l’échelle nationale se basant sur des codes personnels uniformes a été mené au Danemark, au Luxembourg et aux Pays-Bas. Cette méthode de contrôle a écarté pratiquement tous les incidents de double recensement qui s’étaient produits au cours de l’année précédente. Seuls les cas avec identificateurs incorrects pourraient avoir causé un double recensement. Un contrôle limité à l’échelle du centre de traitement est mené dans la Communauté Flamande de Belgique, en France et en Allemagne. En Espagne et au Royaume-Uni, le double recensement peut être contrôlé à l’échelon régional. Ces exemples illustrent les différences nationales qui sont en partie dues aux variations existant dans les lois nationales mais qui sont également dues aux différences existant dans les systèmes de surveillance thérapeutique et leur structure organisationnelle.

Origer (1996) a décrit et analysé les méthodes utilisées par les différents pays pour éviter le double recensement. Une version abrégée de ce rapport est incluse dans l’annexe technique du présent protocole où l’on peut trouver une synthèse des différentes méthodes pour définir un identificateur personnel.

Contrôle de qualité des données tout au long de la procédure

En discutant des comparaisons internationales entre les données ayant trait au traitement et l’objectif de l’IDT et autres indicateurs épidémiologiques clés, il convient de garder présent à l’esprit que l’issue de ce projet et les possibilités d’un usage plus étendu de ces données dépendent grandement de la qualité des informations collectées.

Ce n’est que lorsque l’on connaît la source exacte des données, les informations qu’elles contiennent, leurs limites et leur force qu’il est possible de décider des étapes à suivre pour améliorer la qualité globale des données et l’information qui en découle. Les études en cours et l’évaluation des activités entreprises dans le domaine thérapeutique comme celle des informations collectées faciliteront cette procédure. Cette section  présente des exemples très succincts de ce qui peut être fait pour assurer l’amélioration continue et le contrôle de la qualité des données.

En tout premier lieu, un système rétroactif et d’échange des expériences et informations entre toutes les parties impliquées revêt une importance cruciale. Ceci concerne les centres de traitement à l’échelle locale, le stade intermédiaire des organismes de traitement des données et les points focaux nationaux Reitox, de même que les agences Européennes et nationales qui utiliseront ces données. Un échange permanent des besoins d’information et des idées pour une amélioration ultérieure à partir de perspectives différentes sont également nécessaires.

De plus, des projets individuels (tel que de petites études de validité ou l’évaluation de l’issue thérapeutique à l’échelon régional) peuvent être utiles pour rester en contact avec les développements et/ou les modifications ayant cours dans ce domaine.

Un autre aspect lié au contrôle de qualité est la couverture des cas, des systèmes de surveillance et des centres de traitement. La surveillance thérapeutique à l’échelon national doit s’efforcer d’inclure dans le système autant de centres et de services de traitement que possible. Il est important de maintenir l’échantillon aussi représentatif que possible car un manque de représentation d’un certain type de centre de traitement conduirait à des biais systématiques dans les données. L’échantillon des centres de traitement participant au système national de collecte des données doit donc être aussi représentatif que possible. Bien que la participation de tous ces centres dans un pays donné soit souvent impossible pour des raisons d’ordre pratique et financier, cela constituerait la meilleure solution en termes d’exhaustivité et de représentativité.

Une fois qu’une bonne couverture des services de traitement a été obtenue, un aspect secondaire important à surveiller est celui d’assurer une couverture globale au sein des centres de traitement eux-mêmes, lesquels devraient inclure autant de patients que possible en enregistrement systématique.

Pour améliorer la qualité des données à tous les niveaux, il est impératif de former les professionnels concernés par la procédure de collecte des données et de leur expliquer l’objectif de cette procédure. Par ailleurs, des discussions d’ordre éthique (voir ci-après) et des vérifications de la qualité par des responsables des bases de données ou par des directeurs sociaux/médicaux seront à la fois utiles et nécessaires.

A l’échelle du centre de traitement, la collecte des données doit devenir une composante essentielle de la procédure thérapeutique globale. Ceci permettra de réduire la perte de données entre le niveau initial de collecte des données et les niveaux suivants.

L’enregistrement systématique à l’échelon régional et/ou national et les vérifications ultérieures de la qualité contribueront à démasquer tout problème, lacune ou la nécessité d’un surcroît de développement. Le contrôle de qualité à l’échelon régional ou national suppose que la surveillance de base ait déjà été pratiquée au niveau central. Ces vérifications de qualité à l’échelle centrale incluent l’analyse des données en vue d’identifier les contradictions ou valeurs manquantes.

La garantie d’une comparabilité optimale à l’échelon international nécessite la définition de règles précises et complètes pour la conversion des données nationales en informations destinées au Protocole IDT. En appliquant ces règles, des contradictions peuvent être identifiées, conduisant à la conclusion que certaines catégories ne sont pas appropriées pour certains pays et encourageant donc la recherche de solutions. La définition d’équivalences nationales établies dans les règles de conversion conduira à une meilleure compréhension du type d’informations inclus dans les catégories de points clés en les rendant plus exploitables.

En règle générale, la qualité des données collectées dans chacun des Etats Membres de l’UE dépend du travail réalisé à différents niveaux. Il en résulte que :

· autant de centres de traitement que possible doivent participer à la procédure de compte rendu et à la livraison des données ;

· si certains types de centres sont sous-représentés, les biais possibles doivent être évalués et rapportés ;

· la collecte des données au sein du centre de traitement doit être exhaustive, rigoureuse, fiable et continue ; et

· le transfert des données doit être prompt et bien organisé.

L’organisation de la collecte des données dans chaque pays dépend de la structure nationale, des institutions impliquées et des moyens techniques et financiers mis à disposition. Dans la mesure où les renseignements varient fortement d’un Etat Membre à l’autre, il convient de faire la demande très générale que tout ce qui est possible d’être fait soit fait :

· simplifier le plus possible la collecte et la saisie des données ;

· aider à éviter les erreurs en mettant en pratique une formation, des manuels, un logiciel facile à utiliser et autres supports ;

· offrir une sortie significative des analyses de données ;

· fournir un système rétroactif chaque fois que cela est possible ; et

· faire se sentir responsables tous les individus impliqués dans la procédure de collecte des données afin qu’ils se comportent en conséquence.

Questions éthiques

En traitant des problèmes liés à la drogue, des notes sont prises sur la toxicomanie du patient et sa force et sa faiblesse. Les étapes thérapeutiques sont planifiées sur la base d’un diagnostic formel ou sur une synthèse des problèmes réclamant une attention. Les objectifs sont surveillés constamment au cours du traitement et l’efficacité est évaluée à la fin. Toutes ces procédures, qui décrivent aussi bien le patient que le traitement, peuvent être réalisées de différentes façons pour chaque patient, thérapeute et centre de traitement. La comparabilité ne peut donc être obtenue qu’en utilisant des standards communs de collecte des données.

La comparabilité constitue la clé pour évaluer le traitement individuel, le type et l’organisation du traitement et, pour finir, la politique en matière de drogue. Le concept de surveillance thérapeutique, lequel inclut toutes ces activités, peut faciliter le développement de quelque chose comme des «interventions sanitaires basées sur des preuves’. Un système rétroactif continu concernant le traitement délivré peut contribuer à modifier et régler avec précision les services de traitement en identifiant des moyens plus valides et plus efficaces pour traiter le problème lié à la drogue. Il en est de même pour toutes les actions de planification et de santé publique entreprises au plan politique. La surveillance thérapeutique est par conséquent non seulement une activité administrative mais elle contribue également au développement continu des services et de l’assistance offerts aux usagers de drogues. Il convient cependant de préciser clairement que ceci nécessite des informations beaucoup plus détaillées de la part des services de traitement que celles que l’IDT collecte à des fins épidémiologiques. Toutefois, il s’agit d’une option importante qui pourrait être intégrée dans un système de surveillance national.

L’intention n’est pas de développer une base de données centrale des traitements individuels à l’échelle Européenne. Toutes les données sont collectées, analysées et conservées par les pays respectifs, en pleine adhésion avec les normes acceptées en matière d’éthique, et seules les données statistiques globales sont combinées et analysées à des fins comparatives au niveau Européen pour obtenir une référence. Toutefois, des séries de données individuelles pourraient à l’occasion s’avérer nécessaires ici, comme dans d’autres domaines de recherche, pour des études spécifiques.

Au sein de chaque pays, il est essentiel que les systèmes de compte rendu suivent précisément les lignes directrices établies en matière de confidentialité et de protection des droits des patients, de l’équipe soignante et des centres de traitement eux-mêmes. Ces lignes directrices doivent se conformer aux codes acceptés qui régissent la protection des données, la protection de la vie privée et la recherche dans les différents Etats Membres. L’accès aux données brutes doit être limité exclusivement à un personnel autorisé. L’utilisation des données et les procédures régissant la publication des résultats doivent être discutées par les personnes concernées (fournisseurs de services, responsables, décideurs, chercheurs et autres) et acceptées par avance.

Liste des questions essentielles du protocole IDT

* Renseignements inhérents aux contacts thérapeutiques

1. Type de centre de traitement

1. centres de consultation externe

2. services hospitaliers

3. agences de bas seuil/de passage/de rue

4. médecins généralistes

5. unités de traitement en prison

Une définition précise des types de centres de traitement impliqués est essentielle pour accentuer la comparabilité des données thérapeutiques entre les pays. A ce jour, les données sont collectées à partir de différents types de centres de traitement et donc les échantillons des usagers de drogues couverts diffèrent en conséquence. Pour améliorer la comparabilité des données thérapeutiques entre les pays, tous les types essentiels de centres de traitement doivent être distingués et faire l’objet d’un rapport séparé.

Les données émanant des médecins généralistes sont importantes, notamment si les MG jouent un rôle significatif dans le traitement médicalement assisté. Toutefois, dans la plupart des pays, la couverture de ce domaine statistique est très limitée.

2. Date du traitement – mois

3. Date du traitement – année

L’enregistrement de la date de début du traitement est essentiel pour la création des analyses de tendances dans le temps et pour la séparation des périodes de temps (épisodes thérapeutiques) en vue du rapport. Ceci autorise une analyse dynamique de la date du traitement.

4. Existence ou non d’un traitement antérieur

1. jamais

2. traité(e) antérieurement

0.   donnée inconnue

Ce point de la liste permet d’estimer l’incidence des cas et du passage du patient dans des services de traitement.

La catégorie « jamais » fait référence à un patient n’ayant jamais reçu de traitement pour sa toxicomanie, dans un centre quelconque, où que ce soit. Il ou elle est donc en demande d’un tout premier traitement. « Traité(e) antérieurement » fait référence à un patient ayant reçu un traitement pour sa toxicomanie à un certain degré par le passé, que ce soit au sein du centre de traitement actuel ou de la part d’un autre centre de traitement.

5. Origine de la consultation

1. consultation par soi-même

2. famille/amis

3. autre centre de traitement des toxicomanies

4. médecin généraliste

5. hôpital/autre origine médicale

6. services sociaux

7. tribunal/liberté surveillée/police

8. autre

0.   donnée inconnue

L’origine de la consultation fournit un aperçu de la motivation du patient pour son traitement, de même que la structure et la coopération au sein de différentes agences professionnelles de services pour toxicomanes ou d’initiatives privées. Les données inhérentes à l’origine de la consultation permettent une estimation du double recensement qui serait impossible à un échelon personnel. Cela soustrait au nombre total de cas enregistrés dans les systèmes A et B le nombre de patients communs.

Cette catégorie fait référence à l’origine la plus importante pour le patient en question.

* Informations socio-démographiques

6. Sexe

1. masculin

2. féminin

0.   donnée inconnue

Information épidémiologique de base.

7. Age

8. Année de naissance

Information épidémiologique de base nécessaire à l’analyse des effets historiques et spécifiques à la cohorte en matière de problèmes liés à la drogue.

Dans certains pays, un patient reçoit un code unique afin d’éviter le double recensement des individus traités deux fois au cours de la même année. Ce code est habituellement basé sur des calculs utilisant la date de naissance (tout au plus, seuls le jour et le mois sont utilisés pour le calcul de ce code).

Ces éléments peuvent être utilisés alternativement.

9. Conditions de vie (avec qui)

1. seul(e)

2. avec les parents

3. seul(e) avec un enfant

4. avec un(e) conjoint(e)/concubin(e) [seul(e)]

5. avec un(e) conjoint(e)/concubin(e) et un ou des enfants

6. avec des amis

7. autre

0.   donnée inconnue

Les conditions de vie font référence à la situation actuelle (30 jours avant le début du traitement) de la personne en demande de traitement. Si la situation a changé au cours de ces 30 jours, il convient d’enregistrer les conditions de vie ayant cours immédiatement avant le contact pour traitement.

L’objectif principal de la question « avec qui » est d’évaluer les relations sociales ou l’intégration sociale de l’usager de drogues. Cet aspect n’aborde pas la question de la qualité du logement (voir point n° 10).

10. Conditions de vie (où)

1. logement stable

2. logement instable

3. institutions (prison, dispensaire)

0.   donnée inconnue

Les conditions de vie font référence à la situation actuelle (30 jours avant le début du traitement) de la personne en demande de traitement. Si la situation a changé au cours de ces 30 jours, il convient d’enregistrer les conditions de vie ayant cours immédiatement avant le contact pour traitement.

L’objectif de la question « où » est d’attirer l’attention sur la stabilité des conditions de vie du sujet. En raison des différences de contexte culturel, politique et administrative au sein des Etats Membres de l’UE, les catégories de ce point de l’IDT doivent rester vagues. Il est par conséquent important de définir des règles précises pour décrire ce qui est inclus sous quelle catégorie à l’échelon national.

11. Nationalité

1. nationalité du pays en question

2. nationalité UE

3. nationalité d’un autre pays

0.   donnée inconnue

Ce point de la liste est considéré comme pertinent à la fois pour les chiffres nationaux et Européens car, dans plusieurs endroits, les problèmes liés à la drogue ont une plus forte prévalence au sein des minorités. Dans la mesure où les minorités varient fortement d’un pays à l’autre (quelquefois c’est la nationalité, d’autres fois l’origine ethnique et d’autres fois encore la langue parlée qui diffère de la majorité), seules des catégories très basiques sont utilisées ici.

12. Situation professionnelle

1. emploi régulier

2. élève/étudiant

3. économiquement inactif [retraité(e), femme/homme au foyer, invalide]

4. sans emploi

5. autre

0.   donnée inconnue

La situation professionnelle fournit une information essentielle sur l’intégration économique et sociale du patient ainsi que sur sa vie de tous les jours. Il n’est pas aisé de standardiser les différentes formes d’emploi au sein des différents pays Européens. Les catégories d’emploi comme « irrégulier », « illégal » ou autres, qui sont inhabituelles dans les statistiques sociales mais non rares parmi les toxicomanes, sont particulièrement difficiles à gérer. C’est la raison pour laquelle seules des catégories au sens large ont été utilisées et un individu dont l’emploi est irrégulier doit être codé comme « sans emploi »ou « autre ».

13. Diplôme le plus élevé obtenu

1. n’est jamais allé(e) à l’école/jamais achevé le cycle primaire

2. niveau d’enseignement primaire

3. niveau d’enseignement secondaire

4. niveau d’enseignement plus élevé

0. donnée inconnue

Le niveau d’instruction constitue une autre catégorie socio-économique essentielle. L’emploi au sein des Etats Membres de l’UE dépend fortement du niveau d’instruction. 

L’ISCED (International Standard Classification of Education : Classification Standard Internationale de l’Education) doit être utilisée pour adapter les classifications nationales dans la liste des catégories établie ici (voir annexe technique).

* Informations inhérentes aux drogues

14. Drogue principale

1. Opiacés (global)

11 héroïne

12 méthadone

13 autres opiacés

2. Cocaïne (global)

21 cocaïne

22 crack

3. Stimulants (global)

31 amphétamines

32 MDMA et autres dérivés

33 autres stimulants

4. Hypnotiques et sédatifs (global)

41 barbituriques

42 benzodiazépines

43 autres

5. Hallucinogènes (global)

51 LSD

52 autres

6. Inhalants volatiles

7. Cannabis (global)

8. Autres substances (global)

Ce point de l’IDT est capital. La drogue principale est définie comme étant la drogue qui génère le plus de problèmes chez le patient. Il convient de noter que des systèmes différents peuvent définir cette catégorie autrement. Cela peut être basé sur les problèmes tels que définis par les patients (comme aux Pays-Bas et au Royaume-Uni) ou sur des diagnostics succincts s’appuyant sur la CIM 10 (comme au Danemark). La recherche empirique étant toujours inexistante sur ce sujet, il reste encore à préciser si cela permet réellement une comparabilité suffisante entre les pays.

L’alcool ne peut pas être enregistré comme drogue principale et les patients dont la drogue principale est l’alcool doivent être exclus du présent protocole.

Pour les consommateurs de « speedball », l’héroïne doit être enregistrée comme la drogue principale et la cocaïne comme une drogue secondaire.

Si la substance exacte n’est pas connue (tel que les amphétamines ou le MDMA et ses dérivés), la catégorie générique [par exemple, « stimulants (global) »] doit être enregistrée.

Lorsque des médicaments de prescription sont mentionnés, il est essentiel que les problèmes d’ordre psychologique, social ou médical soient directement causés par la substance.

15. Déjà sous traitement médicalement assisté

a) Héroïne

b) Méthadone

c) Autres opiacés

d) Autres substances

1. oui

2. non

0.   donnée inconnue

Ce point de l’IDT aide à identifier une toxicomanie ou une pharmacodépendance à la méthadone et autres drogues utilisées pour le traitement médicalement assisté (traitement de substitution).

Ceci permet à la fois l’identification des usagers de drogues qui sont sous traitement médicalement assisté et une évaluation correcte des points 14 et 19.

Il faut répondre à tous les sous-points.

16. Voie d’administration habituelle (drogue principale)

1. injectée

2. fumée/inhalée

3. ingérée/bue

4. sniffée

5. autres

0.   donnée inconnue

L’injection de drogues constitue une première forme de comportement à risque pour les usagers de drogues. Ceci est particulièrement important pour ce qui concerne les maladies infectieuses (hépatite, VIH) de même que d’autres maladies et lésions, et la réduction des comportements à risque que sont les injections est l’objectif de nombreux programmes de réduction des dangers. Cette catégorie fait référence à la voie habituelle d’administration de la drogue principale.

17. Fréquence de consommation (drogue principale)

1. non consommée au cours du dernier mois/consommée occasionnellement

2. consommée une fois par semaine ou moins

3. consommée 2 à 6 jours par semaine

4. consommée quotidiennement

0.   donnée inconnue

La fréquence de consommation de la drogue principale est un indicateur de la sévérité de l’usage de drogue.

Ce point de la liste fait référence aux 30 jours qui précèdent le début du traitement. Si le patient est en période d’abstinence ou n’a pas consommé sa drogue principale au cours des 30 derniers jours, il convient de noter le code « non consommée au cours du dernier mois/consommée occasionnellement ».

18. Age lors de la première consommation de la drogue principale

Les effets négatifs de l’usage de drogues augmentent souvent dans le temps. La durée de l’usage de drogues peut être calculée à partir de l’âge qu’avait le sujet lors de sa première consommation et son âge au début du traitement. Sur un plan épidémiologique, l’âge de première consommation est un indicateur de l’âge auquel le risque de commencer à consommer une substance spécifique est le plus grand. L’observation des tendances à long terme peut contribuer à développer des activités préventives.

19. Autres drogues (= drogues secondaires) actuellement consommées

1. Opiacés (global)

11 héroïne

12 méthadone

13 autres opiacés

2. Cocaïne (global)

21 cocaïne

22 crack

3. Stimulants (global)

31 amphétamines

32 MDMA et autres dérivés

33 autres stimulants

4. Hypnotiques et sédatifs (global)

41 barbituriques

42 benzodiazépines

43 autres

5. Hallucinogènes (global)

51 LSD

52 autres

6. Inhalants volatiles

7. Cannabis (global)

8. Alcool en tant que drogue secondaire (global)

9. Autres substances (global)

Ce point de l’IDT est capital. Il inclut jusqu’à quatre drogues, en plus de la drogue principale (voir point 14), qui génèrent des problèmes chez le patient. Cette information pourrait fournir des chiffres plus réalistes sur l’usage de drogues multiples.

Il convient de noter qu’il existe des différences importantes sur la façon dont les systèmes définissent cette catégorie. La catégorie peut se baser sur les problèmes définis par les patients (comme aux Pays-Bas et au Royaume-Uni) ou sur des diagnostics succincts s’appuyant sur la CIM 10 (comme au Danemark). La recherche empirique étant toujours inexistante sur ce sujet, il reste encore à préciser si cela entraîne réellement un manque significatif de comparabilité entre les pays.

L’alcool peut être inclus comme drogue secondaire.

Pour les consommateurs de « speedball », l’héroïne doit être enregistrée comme étant la drogue principale et la cocaïne comme une drogue secondaire.

Si la substance exacte n’est pas connue (par exemple, amphétamines ou MDMA et ses dérivés), la catégorie générique [tel que « stimulants (global) »] doit être enregistrée.

Lorsque des médicaments de prescription sont mentionnés, il est essentiel que les problèmes d’ordre psychologique, social ou médical soient directement causés par la substance.

20. Injection antérieure/actuelle (30 derniers jours)
1. a déjà pratiqué l’injection, mais pas actuellement

2. pratique actuellement l’injection

3. n’a jamais pratiqué d’injection

0.   donnée inconnue

Ici, le comportement vis à vis de l’injection, pour ce qui concerne toutes les drogues, doit être pris en compte, indépendamment du fait qu’il s’agisse de la drogue principale ou de drogues secondaires.

Ce point et le point n°16 permettent d’identifier l’injection de drogues autres que la drogue principale et, par conséquent, fournissent une bonne indication du comportement à risque. Ceci est particulièrement important pour ce qui concerne la transmission des maladies infectieuses (hépatite, VIH) de même que d’autres maladies et lésions et pour les questions de réduction des dangers.

L’injection à des fins médicales (comme pour le diabète) doit être exclue. «Pratique actuellement l’injection’ fait référence au fait de savoir si le patient s’est injecté une drogue quelconque au moins une fois au cours des 30 derniers jours.

Le point de référence pour la période de 30 jours choisie pour la consommation est le début du traitement, en d’autres termes la première séance de face à face.

4. Passage du Protocole du Groupe Pompidou au Protocole IDT

Pour les pays qui ont jusque-là utilisé le Protocole Définitif du Groupe Pompidou ou bien leur propre système basé sur ce dernier, des règles détaillées pour convertir les points au Protocole IDT sont données dans le tableau 2 ci-après. Dans certains cas, une translation directe des points est impossible et des experts nationaux auront à ajuster le système existant pour se conformer pleinement aux exigences du nouveau protocole.

Il convient de garder à l’esprit que ces règles de conversion ne fonctionnent que dans un seul sens : du Protocole Définitif GP au Protocole IDT.

Tableau 2. Règles de conversion du Protocole Définitif GP au Protocole IDT

	Code des points du Protocole Définitif GP
	Code des points du Protocole IDT             

	(2)
	Centre de traitement

TYPE

21,22,23,25,32,35,37

11,12,14,31,34,36

24

33

41
	1.
	Type de centre de traitement

1. centres de consultation externe

2. services hospitaliers

3. agences de bas seuil/de passage/de rue

4. médecins généralistes

5. unités de traitement en prison



	(4)
	Date de demande de traitement

DATEMNTH
	2.
	Date du traitement - mois

	(4)
	Date de demande de traitement

DATEYEAR
	3.
	Date du traitement - année

	(6a)
	Existence ou non d’un traitement antérieur

TREATED

1. jamais

2. traité(e) antérieurement

9.   donnée inconnue
	4.
	Existence ou non d’un traitement antérieur

1.   jamais

2.   traité(e) antérieurement

0.   donnée inconnue



	(7b)
	Origine de la consultation

REFERRAL

Une distinction entre les deux premières possibilités telles qu’elles sont présentées dans le modèle est nécessaire.

3.   autre centre de traitement de toxicomanies

4.   médecin généraliste

5.   hôpital/autre origine médicale

6.   services sociaux

7.   tribunal/liberté surveillée/police

8.   autre

9.   donnée inconnue


	5.
	Origine de la consultation

1.   consultation par soi-même

2.   famille/amis

3.   autre centre de traitement

4.   médecin généraliste

5.   hôpital/autre origine médicale

6.   services sociaux

7.   tribunal/liberté surveillée/police

8.   autre

0.   donnée inconnue



	(8)
	Sexe

GENDER

1.   masculin

2.   féminin

9.   donnée inconnue
	6.
	Sexe

1.   masculin

2.   féminin

0.   donnée inconnue

	(9a)
	Age

AGE
	7.
	Age

	(9b)
	Année de naissance

YEARBORN
	8.
	Année de naissance

	(10a)
	Conditions de vie

LIVING

Ce point ne peut être transféré directement. Des informations supplémentaires concernant les enfants sont nécessaires.
	9.
	Conditions de vie (avec qui)

1.   seul(e)

2.   avec les parents

3.   seul(e) avec un enfant

4.   avec un(e) conjoint(e)      /concubin(e) [seul(e)]

5. avec un(e) conjoint(e) /concubin(e) et un ou des enfants

6.   avec des amis

7.   autre

0.   donnée inconnue



	(10b)
	Conditions de vie

LIVING

Ce point ne peut être transféré directement. Des informations supplémentaires concernant les codes GP de 1-4 sont nécessaires.
	10.
	Conditions de vie (où)

1.   logement stable

2.   logement instable

3.   institutions (prison, dispensaire)

0.   donnée inconnue



	(12a)
	Nationalité

NATIONAL

1.   nationalité du pays en question

D’autres codes doivent être associés à la variable NATION pour extraire les codes 2 et 3 pour l’ IDT.
	11.
	Nationalité

1.   nationalité du pays en question

2.   nationalité UE

3.   nationalité d’un autre pays

0.   donnée inconnue

	(13)
	Emploi

EMPLOY

1. emploi régulier

Les autres codes ne peuvent être transférés directement.
	12.
	Situation professionnelle
1.   emploi régulier

2.   élève/étudiant

3.économiquement inactif [retraité(e), femme/homme au foyer, invalide]

4.   sans emploi

5.   autre

0.   donnée inconnue

	(14a)
	Diplôme le plus élevé obtenu

EDLEVEL

Ce point ne peut être transféré directement car le niveau d’instruction le plus élevé atteint peut différer du diplôme le plus élevé obtenu.
	13.
	Diplôme le plus élevé obtenu

1. n’est jamais allé(e) à l’école/jamais achevé le cycle primaire

2.   niveau d’enseignement primaire

3.   niveau d’enseignement secondaire

4.   niveau d’enseignement plus élevé

donnée inconnue

	(15a)
	Drogue principale

PRIMDRUG

111, 164

161, 144

toutes les autres drogues de type opiacés, 820

210, 211, 213, 820

212

220-228

240, 410

200, 230-233, 288

311

320-328

300, 310, 312-318, 330, 331, 388

411

400, 414, 418, 420, 421, 422, 428, 488

500-588

600-688

700

800, 830, 840, 888
	14.
	Drogue principale

1. Opiacés (global)

11 héroïne

12 méthadone

13 autres opiacés

2. Cocaïne (global)

21 cocaïne

22 crack

3. Stimulants (global)

31 amphétamines

32 MDMA et autres dérivés

33 autres stimulants

4. Hypnotiques et sédatifs (global)

41 barbituriques

42 benzodiazépines

43 autres

5. Hallucinogènes (global)

51 LSD

52 autres

6. Inhalants volatiles

7. Cannabis (global)

8. Alcool (uniquement comme drogue secondaire)

9. Autres substances (global)



	(15a)
	Drogue principale

PRIMDRUG

164

161

160, 162, 163, 168, 188
	15.
	Déjà sous traitement médicalement assisté

a) Héroïne

b) Méthadone

c) Autres opiacés

d) Autres substances

1.   oui

2.   non

0.   donnée inconnue

	(15b)
	Voie d’administration (drogue principale)

PRIMRTE

1. injectée

2. fumée

3. ingérée/bue

4. sniffée

      9. donnée inconnue
	16.
	Voie d’administration habituelle (drogue principale)

1.   injectée

2.   fumée/inhalée

3.   ingérée/bue

4.   sniffée

5.   autres

0.   donnée inconnue

	(15c)
	Fréquence de consommation de la drogue principale
PRIMFREQ

4. non consommée au cours du dernier mois

1. consommée une fois par semaine ou moins

2. consommée 2 à 6 jours par semaine

3. consommée quotidiennement

9. donnée inconnue


	17.
	Fréquence de consommation (drogue principale)
1. non consommée au cours du dernier mois

2. consommée une fois par semaine ou moins

3. consommée 2 à 6 jours par semaine

4. consommée quotidiennement

0. donnée inconnue



	(15d)
	Age lors de la première consommation de la drogue principale

PRIMAGE
	18.
	Age lors de la première consommation de la drogue principale

	(16a)

(17a)
	Drogue secondaire (1)

SECDRUG (1)

Voir (15a)

Drogue secondaire (2)

SECDRUG (2)

Voir (15a)
	19.
	Autres drogues (= drogues secondaires) actuellement consommées

Voir 14.



	(19a)

(20a)
	Injection actuelle

CURRINJ

Injection antérieure

INJECTED

(19a)(1 ET (20a)=1

(19a)=1

(20a)=2

(19a)=9 OU (20a)=9
	20.
	Injection antérieure/actuelle (30 derniers jours)

1.   a déjà pratiqué l’injection, mais pas actuellement

2.   pratique actuellement l’injection

3.   n’a jamais pratiqué d’injection

0.   donnée inconnue
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